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Rapport moral 2021 
 

 
Paris, le 20 mars 2022 

 
Chèr(e)s adhérent(e)s, chèr(e)s ami(e)s, 
 
/H�WHPSV�GH�O¶$VVHPEOpH�JpQpUDOH�DQQXHOOH�GH�O¶$)+�HVW�YHQX��8Q�WHPSV�R��O¶RQ�SHXW�V¶DUUrWHU�
pour analyser tous ensemble, adhérents, bénévoles et salariés, les résultats obtenus et les 
transformations de notre action au cours de cette année 2021.  
 

VIE ASSOCIATIVE 
Projet associatif et Plan Stratégique (PAPS) 
/¶$)+�D�GpFLGp�GH�VH�GRWHU�G¶XQ�3URMHW�$VVRFLDWLI�HW de renouveler son Plan Stratégique.  

Pour y arriver, un groupe de travail chargé de réfléchir sur la méthodologie et les axes de travail 
a été mis en place et plusieurs moyens RQW�pWp�PLV�HQ�°XYUH���XQ�pWDW�GHV�OLHX[�D�pWp�IDLW�j�SDUWLU�
GHV�UDSSRUWV�G¶DFWLYLWpV�GH������HW�����, du premier plan stratégique Vision 2019 et des travaux 
effectués en 2016 pour le FRH DYHF�O¶DSSXL�GX�FDELQHW�FRQVHLO�)DLUFRP��&HV�WUDYDX[�SRUWDLHQW�
QRWDPPHQW�VXU�OHV�YDOHXUV�GH�O¶DVVRFLDWLRQ��VHV�IRUFHV�HW�IDLEOHVVHV��VRQ�HQYLURQQHPHQW�HW�VRQ�
positionnement.  

Il a ensuiWH�pWp�GpFLGp�G¶pODERUHU�XQ�TXHVWLRQQDLUH�GHVWLQp�j�UHFXHLOOLU�HW�SULRULVHU�OHV�DWWHQWHV�
GHV�DGKpUHQWV�VXU� OHV�DFWLRQV�TX¶LOV�VRXKDLWHQW�YRLU� LQLWLHU�SDU� O¶$)+��&H�TXHVWLRQQDLUH�D�pWp�
envoyé aux adhérents au mois de janvier 2021 et a permis de recueillir 576 réponses. Toutes 
OHV� SDUWLHV� SUHQDQWHV� j� OD� YLH� GH� O¶DVVRFLDWLRQ� �EpQpYROHV�� SDWLHQWV�� GRQDWHXUV�� VDODULpV��
personnels GH�VDQWp��SDUWHQDLUHV��VH�VRQW�H[SULPpHV�VXU�O¶$)+�G¶DXMRXUG¶KXL��VRQ�DYHQLU��HW�OHV�
défis auxquels elle devra faire face demain.  

Ces UpSRQVHV� RQW� pWp� DQDO\VpHV� ORUV� G¶DWHOLHUV� SXLV� ORUV� G¶XQ� VpPLQDLUH� GX� FRQVHLO�
G¶DGPLQLVWUDWLRQ�TXL�D�HX�OLHX�OH����QRYHPEUH�������&HV�VpDQFHV�RQW�SHUPLV�G¶DSSURIRQGLU�OD�
réflexion et de traduire les commentaires des adhérents pour les décliner en actions à mettre en 
°XYUH�GDQV�OHV�FLQT�SURFKDLQHV�DQQpHV�� 
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Grâce à tout ce travail, un Projet Associatif et un Plan Stratégique ont été élaborés. Ces 
GRFXPHQWV�TXL�FRQVWLWXHQW�XQH�YpULWDEOH�ERXVVROH�SRXU�O¶$)+��VRQW�ILQDOLVpV�HW�GLIIXVpV�pour 
cette AG 2022. 

 

DémpQDJHPHQW�GX�VLqJH�QDWLRQDO�GH�O¶$)+� 
/D�ILQ�G¶DQQpH������D�PDUTXp�XQ�WRXUQDQW�GDQV�O¶KLVWRLUH�GH�O¶$)+��/¶$VVRFLDWLRQ�D�TXLWWp�VRQ�
lieu historique du 15ème arrondissement au 6 rue Alexandre CABANEL où elle était installée 
depuis sa création en 1955.  

En effet, ces locaux de la rue Cabanel étaient la propriété de la Caisse Nationale Assurance 
Maladie qui a souhaité les revendre��/¶$)+�DYDLW�pWp�LQIRUPpH�GH�FH�SURMHW�HQ�����, date à 
laquelle le Bureau a mis en place un groupe de travail technique « déménagement » pour suivre 
ce dossier et tenir LQIRUPp�OH�&RQVHLO�G¶DGPLQLVWUDWLRQ��&H�JURXSH�D�QpJRFLp avec la CNAM une 
QRXYHOOH�FRQYHQWLRQ�G¶KpEHUJHPHQW�j�WLWUH�JUDFLHX[��DX[�PrPHV�FRQGLWLRQV�TXH�SUpFpGHPPHQW�� 

/¶$)+� HVW� GpVRUPDLV� KpEHUJpH� DX� VLqJH� VRFLDO� GH� OD� &DLVVH� SULPDLUH� G¶$VVXUDQFH�PDODGLH�
(CPAM) de Paris, au 21 rue Georges-Auric dans le 19e arrondissement.  

 

Organisation du siège 

Fabrice Pilorgé��GLUHFWHXU�GH�O¶$)+�GHSXLV�������D�TXLWWp�VHV�IRQFWLRQV�HQ�ILQ�G¶DQQpH�������,O�
JDUGHUD�WRXWHIRLV�XQH�LPSOLFDWLRQ�EpQpYROH�j�O¶$)+�HQ�FRQWLQXDQW�j�SDUWLFLSHU�DX[�WUDYDX[�GX�
groupe de travail « plaidoyer santé publique ».  

La nouvelle direction sera compospH� G¶XQH� QRXYHOOH� GLUHFWULFH� HW� G¶XQH� GLUHFWULFH� DGMRLQWH��
Émilie Cotta, jusque-là chargée de mission des « actions France », a pris le poste de directrice 
adjointe au mois de novembre. La nouvelle directrice Carol Betsch a été recrutée fin 2021 et a 
pris ses fonctions le 17 janvier 2022. 

Les missions "actions France" ont été confiées à une nouvelle chargée de mission en 
contrat d'apprentissage, Sarah Bismuth, qui a pris fonction fin novembre.  

 

Transition Eudonet® ± Assoconnect® Un nouvel outil de gestion des Comités 

'HSXLV�������O¶$)+�D�ODQFp�OH�SURMHW�GH�FKDQJHPHQW�GH�ORJLFLHO�GH�JHVWLRQ�GHV�EpQpYROHV�HW�GH�
la comptabilité des comités pour répondre aux difficultés rencontrées avec Eudonet®, 
QRWDPPHQW�DYHF�OH�PRGXOH�FRPSWDELOLWp�GH�O¶DSSOLFDWLRQ�TXi ne donnait pas entière satisfaction. 
/HV�PHPEUHV�GX�&RQVHLO�G¶DGPLQLVWUDWLRQ�RQW�UHMHWp�OD�QRXYHOOH�YHUVLRQ�GH�(XGRQHW��HW�RQW�
HQWpULQp�OH�FKRL[�GH�O¶DSSOLFDWLRQ�$VVRFRQQHFW��IDLW�SDU�OHV�XWLOLVDWHXUV��WUpVRULHUV��VHFUpWDLUHV�
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et présidents des comités) lors du séminaire du 27 février 2021 qui présentait en détail les 
WUDYDX[�GX�JURXSH�SURMHW�PLV�HQ�SODFH�SDU�OH�EXUHDX�GH�O¶$)+�SRXU�SURSRVHU�XQH�pYDOXDWLRQ�
comparative des différentes solutions disponibles sur le marché au regard du cahier des charges 
des besoins des comités et du siège. 

Cette plateforme répond aux deux objectifs du projet :   

භ Trouver une solution aux besoins du siège en termes de gestion des adhérents/donateurs, 
de suivi des adhésions/dons, de lancement de campagnes (adhésions, levées GH�IRQGV«��
RX�HQFRUH�G¶RUJDQLVDWLRQ�G¶pYqQHPHQWV� 

භ Proposer aux comités régionaux un outil de suivi des adhésions et un outil de 
comptabilité qui permettent de satisfaire leurs obligations réglementaires de remontée 
des comptes.  

Le groupe projet a pour mission de piloter les différentes phases de cette action MXVTX¶j�VD�
PLVH�HQ�°XYUH�SUpYXH�GpEXW������ 

 

Legs Lehoux 
Pour rappel, Madame Jacqueline Considère est décédée le 28 avril 2016, en laissant pour lui 
succéder : huit cousins et cousines issus de sa branche paternelle et sept cousins et cousines 
issus de sa branche maternelle. Un testament, en date du 16 avril 2009 avait institué pour 
légataires à titre particulier : Madame Brigitte SOULIER pour une partie des biens et 
O¶$VVRFLDWLRQ�IUDQoDLVH�GHV�KpPRSKLOHV��pour un bien immobilier sis à PARIS (17ème).  

Jean-Pierre Lehoux et son épouse Jacqueline, qui furent des figures importantes au sein de notre 
FRPPXQDXWp�DYDLHQW�VRXKDLWp�IDLUH�GRQ�j�O¶$)+�GH�OHXU�DSSDUWHPHQW�  

/D�SUpVHQFH�GH�QRPEUHX[�KpULWLHUV�GH�OD�GpIXQWH�D�HQWUDvQp�O¶LQWHUYHQWLRQ�G¶XQ�JpQpDORJLVWH��FH�
qui a eu pour effet de retarder le règlement de la succession. 

(Q�VHSWHPEUH�������O¶$)+ a écrit au notaire pour connaître O¶pWDW�G¶DYDQFHPHQW�GX�GRVVLHU��HW�
HQ�O
DEVHQFH�GH�FHV�LQIRUPDWLRQV��HQ�������OD�VXFFHVVLRQ�Q¶D\DQW�WRXMRXUV�SDV�pWp�UpJOpH��O¶$)+�
décidait de confier la défense de ses intérêts à un avocat. Une procédure judiciaire, assignation 
GHV�KpULWLHUV�HW�GH� O¶pWXGH�QRWDULDOH�$&1��D�pWp�HQWDPpH�DYHF�XQH�GHPDQGH�G¶LQGHPQLVDWLRQ�
JOREDOH�HVWLPpH�j���������¼��&HWWH�SURFpGXUH�HVW�HQ�FRXUV�  

/RUVTXH� O¶$)+�SRXUUD� HQWUHU�HQ�SRVVHVVLRQ�GH�FH�ELHQ�� LO� IDXGUD� UpIOpFKLU�j� O¶XWLOLVDWLRQ�GHV�
fonds issus de sa vente. 
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ACTIONS FRANCE 

 

Colonie 

&RPPH�WRXV�OHV���DQV��Oµ$)+�D�RUJDQLVp�VD�FRORQLH�HVWLYDOH�����HQIDQWV�FRQFHUQpV�RX�SURFKHV�
G¶XQH�SHUVRQQH�FRQFHUQpH�SDU�XQH�0+5, encadrés par une équipe de professionnels sont partis 
pour 14 jours de vacances à Vieux Boucau, sur la côte landaise, du 9 au 24 juillet 2021.  

/HV�REMHFWLIV�pWDLHQW�GH�IDYRULVHU�O¶DXWRQRPLH�HW�OD�YLH�HQ�FROOHFWLYLWp�G¶HQIDQWV�SRXU�TXL�LO�HVW�
difficile, voire impossible de partir en séjour loin de leurs parents ��FUpHU�XQ�HVSDFH�G¶pFKDQJH�
et de partage, dans un cadre rassurant pour les parents et les enfants ��IDYRULVHU�O¶pFKDQJH�HQWUH�
pairs sur la maladie, notamment via des ateliers G¶pGXFDWLRQ�WKpUDSHXWLque du patient (ETP) et 
G¶pGXFDWLRQ�j�OD�VDQWp ��GpYHORSSHU�OD�FDSDFLWp�GH�O¶HQIDQW�j�SUHQGUH�GHV�LQLWLDWLYHV�HW�j�V¶DIILUPHU�
HQ� WDQW� TX¶HQIDQW� HW� IXWXU� MHXQH� DGXOWH� HW� les PRELOLVHU� GDQV� O¶REMHFWLI� G¶HQ� IDLUH� GH� IXWXUV�
bénévoles. 

/¶pTXLSH�G¶HQFDGUHPHQW�pWDLW�FRPSRVpH�G¶XQH�pTXLSH�G¶DQLPDWLRQ����GLUHFWULFH����DQLPDWHXUV��
GRQW�XQ�DQLPDWHXU�EpQpYROH�HW���UHSUpVHQWDQWV�GH�O¶$)+�SUpVHQWV�j�WRXU�GH�U{OH�VXU�OHV���
VHPDLQHV��HW�G¶XQH�pTXLSH�PpGLFDOH����LQILUPLqUHV�HW���NLQp�� 

Les 24 enfants étaient des garçons âgéV�GH���j����DQV�����G¶HQWUH�HX[�pWDLHQW�KpPRSKLOHV��O¶XQ�
d¶HX[� pWDLW� DWWHLQW� GH� OD� PDODGLH� GH� :LOOHEUDQG� HW� XQ� HQIDQW� Q¶DYDLW� DXFXQH� PDODGLH�
KpPRUUDJLTXH�FRQVWLWXWLRQQHOOH�JUDYH��LO�V¶DJLVVDLW�G¶XQ�JUDQG�IUqUH�QRQ�FRQFHUQp�� 

Trois inscriptions ont été soutenues financièrement par le dispositif VACAF et une inscription 
a été soutenue par le comité Rhône-Alpes. 

Les enfants ont participé à de nombreuses activités (initiation au surf, création de cerf-volant, 
cours de yoga, vLVLWH�GH�O¶pFRPXVpH�GH�0DUTXq]H��jeu de piste à Saint-Jean-de-Luz, ascension 
G¶XQ� VRPPHW� DYHF� OH� WUDLQ� GH� OD� 5KXQH�� participation à une course landaise). Ils ont aussi 
participé à plusieurs ateliers ����DWHOLHUV�G¶pGXFDWLRQ�j�OD�VDQWp�DQLPpV�SDU�OHV�LQILUPLqUHV��� la 
sexualité, avec les 12-14 ans ; « connaître ma maladie » avec les 9-���DQV�HW���DWHOLHUV�G¶(73�
animés par des Patients Parents Ressources (PPR) sur différents sujets : les nouveaux 
traitements, invente ton sport, parler de ma maladie 

La colonie a été financée par les inscriptions des enfants mais aussi par la Fondation de France 
ainsi que par un appel aux dons fait via Hello Asso au mois de mai et un don exceptionnel de 
O¶DVVRFLDWLRQ�$NADAV pour la colonie et le séjour ado.  

 



 

 

 

5 

Séjour ado 

Du 28 octobre au 1er novembre 2021, O¶AFH HW���MHXQHV�VH�VRQW�UHQGXV�j�/LOOH��j�O¶DXEHUJH�GH�
jeunesse Stéphane-Hessel, dans le cadre de la 5ème VDLVRQ�GX�VpMRXU�©�+DOORZ¶/LOOH�ª��&H�VpMRXU�
ouvert aux jeunes de 14 à 17 ans concernés par une maladie hémorragique rare, incluait la fratrie 
HW�OHV�SURFKHV��,O�OHXU�D�SHUPLV�GH�VH�UHQFRQWUHU��G¶pFKDQJHU�HW�GH�GpFRXYULU�TXHOTXHV�IDFHWWHV�GH�
O¶$)+��/HV�MHXQHV�RQW�HX�O¶RSSRUWXQLWp�GH�YLVLWHU�O¶XVLQH�G¶XQ�ODERUDWRLUH�SKDUPDFHXWLTXH��,OV�
ont pu rencontrer le personnel chargé de la fabrication des médicaments dérivés du sang. Cette 
visite leur a fait découvrir les différentes étapes de cette fabrication avant que les traitements 
Q¶DUULYHQW�GDQV�OHV�SKDUPDFLHV�GHV�K{SLWDX[� 

'XUDQW�FH�VpMRXU��XQ�DWHOLHU�G¶pGXFDWLRQ�WKpUDSHutique du patient sur le thème du voyage a été 
organisé. Édouard Hamelin, patient ressource, est allé j�OD�UHQFRQWUH�GHV�MHXQHV�SRXU�O¶DQLPHU�� 

Les jeunes ont aussi participé à plusieurs activités ludiques : visites, escape-game sur le thème 
G¶XQH� HQTXrWH� SROLFLqUH�� MHX[� GH� VRFLpWp�� 3RXU�+DOORZHHQ�� OH� JURXSH� D� SURILWp� G¶XQH� VRLUpH�
GpJXLVpH�GDQV�XQ�EDU�j�MHX[��SXLV�G¶XQH�SURMHFWLRQ�GH�ILOP�VXLYL�G¶XQ�GpEDW�VXU�OD�PRQQDLH� 

 

%RXUVH�G¶pWXGH�$QGUp�/HURX[ 

Après XQH�SDXVH�HQ�������O¶$)+�D�UHODQFp�VD�ERXUVH�G¶étude à destination des jeunes apprentis-
es, lycéens-nes ou étudiants-es de moins de 26 ans concerné-es par un maladie hémorragique 
constitutionnelle rare. Cette année encore, le jury a rencontré quelques difficultés pour 
déterminer l¶RUGUH�GHV� ODXUpDWV�FDU� OHV�27 candidatures reçues étaient de très grande qualité. 
&HWWH�DFWLRQ�FRPSOqWH�OD�YRORQWp�SROLWLTXH�HW�VWUDWpJLTXH�GH�O¶$)+�G¶DOOHU�YHUV�OHV�SOXV�MHXQHV�
pour espérer, un jour, voir ces personnes impliquées dans notre réseau associatif. 

 

Programme G¶DFFRPSDJQHPHQW Transform 

TRANSFORM est un programme d¶accompagnement qui s¶adresse aux personnes traitées par 
émicizumab/Hemlibra® ou des parents d¶enfant utilisant ce traitement. Il est issu d¶une 
collaboration entre l¶Association française des hémophiles et des professionnels de santé du 
Centre de Référence Hémophilie et de la filière maladies rares MHEMO. 

L¶objectif du programme avec ses sessions animées par des professionnels de santé et des PPR 
est de permettre aux patients d¶exprimer collectivement leurs besoins, ressentis et interrogations 
HW�G¶DFTXpULU�GH�QRXYHOOHV�FRPSpWHQFHV�en rapport avec ce nouveau médicament. 

Ce programme, d¶abord conçu pour se faire en présentiel, a été totalement réadapté dès le début 
GH�OD�FULVH�VDQLWDLUH�DILQ�GµrWUH�RUJDQLVp�j�GLVWDQFH� 

En 2021, 5 sessions nationales ont été organisées en janvier, mars, juin et octobre et 2 sessions 
régionales ont été organisées en Basse-Normandie et en Île-de-France. Une cinquantaine de 
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personnes ont pu prendre part à ce programme « à la carte » en participant soit à toutes les 
sessions, soit uniquement à celles qui les intéressaient. Malgré la visioconférence, les ateliers 
ont été conçus de manière interactive, ce qui permet de garder l¶échange et le partage 
d¶H[SpULHQFH�DX�F°XU�GH�O¶animation. Afin de laisser la parole à chacun, chaque atelier est limité 
à 5 participants. 

Ces ateliers sont animés par un binôme patient/parents ressource et un professionnel de santé. 

Tous les animateurs ont suivi une formation d¶XWLOLVDWLRQ�HW�GµDQLPDWLRQ�TXL� OHXU�SHUPHW�GH�
prendre en main les différents outils. Ce programme a obtenu un soutien institutionnel de 
Roche/Chugai. 

 

Formation PPR (Patients Parents Ressources) 
$SUqV�V¶rWUH�DGDSWpH�en 2020 DYHF�O¶introduction de sessions de IRUPDWLRQ�j�GLVWDQFH��O¶équipe 
projet en charge de la formation PPR a pu renouveler cette expérience en toute confiance en 
2021. La première session GH�IRUPDWLRQ�G¶RFWREUH�V¶HVW�IDLWH�j Paris en présentiel. La deuxième 
session a été proposée sur plusieurs demi-journée à distance sur les mois de novembre et 
décembre. La dernière session de formation qui rassemble les PPR et leur binôme professionnel 
GH�VDQWp�V¶HVW� IDLWH�en décalé pour cause de covid début mars 2022 à Paris. C¶HVW en tout 8 
personnes qui ont bénéficié de plus de 40 heures de formation avec à la clé OD� UHPLVH�G¶XQ�
diplôme en éducation thérapeutique certifiant leur capacité à élaborer et animer des séances 
G¶éducation thérapeutique avec les professionnels de santé à destination des patients et parents 
concernés par une maladie hémorragique constitutionnelle rare. $XMRXUG¶KXL� O¶$)+� SHXW�
V¶appuyer sur un réseau de 68 patients parents ressources à travers la France métropolitaine et 
O¶outre-mer. 

 

AFH Infos Service ± /LJQH�G¶Dccompagnement  
Pour rappel, une permanence a été créée en juin 2016 pour structurer les réponses, faire un suivi 
des personnes, pérennLVHU� HW� WUDQVPHWWUH� O¶H[SHUWLVH� HW� WHQLU� XQ� REVHUYDWRLUH� SHUPHWWDQW�
G¶DOLPHQWHU�OH�SODLGR\HU��/D�OLJQH�G¶pFRXWH�HW�G¶DFFRPSDJQHPHQW�HVW�RXYHUWH�� jours sur 7. Elle 
HVW�WHQXH�SDU�OD�FKDUJpH�GH�PLVVLRQ�$FWLRQV�)UDQFH�HW�OH�3UpVLGHQW��(OOH�V¶DSSXLH�VXU�XQ�réseau 
de patients ressources, de professionnels de santé et de structures spécialisées. 

Une cellule de suivi se réunit chaque semaine pour faire le point sur les demandes de la semaine 
et approfondir notamment le travail sur les difficultés des personnes vivant avec une maladie 
hémorragique rare à trouver une assurance. Ce travail est appuyé par une bénévole pour les 
demandes nécessitant un suivi sur du long terme, majoritairement en lien avec des 
problématiques de prise en charge médicale.  

En 2021, la cellule a traité plus de 200 demandes. 
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GROUPES DE TRAVAIL  
 

Plaidoyer de santé publique 

භ 'RQ�GX�VDQJ���3URMHW�GH�VXSSUHVVLRQ�GH�O¶RULHQWDWLRQ�VH[XHOOH�GDQV�OH�TXHVWLRQQDLUH�
pré-don pour la sélection des donneurs de sang 

Pour rappel, le Gouvernement souhaitait VXSSULPHU�OD�UpIpUHQFH�j�O¶RULHQWDWLRQ�VH[XHOOH�GDQV�OH�
questionnaire de sélection des donneurs de sang afin de répondre à la demande des associations 
qui portent les intérêts des communautés LGBTQI+. Ces organisations jugeaient que ce critère 
de sélection était discriminatoire, HW�TX¶LQ�ILQH il privait O¶Etablissement français du sang (EFS) 
de potentiels donneurs, dans un contexte de tensions pour répondre aux besoins des malades en 
matière de sang total et de plasma. Ces différents points étaient contestés SDU� O¶$)+� Le 
Gouvernement considérait que la baisse continue du risque résiduel VIH des donneurs de sang 
depuis 2012 et son niveau actuel (1 cas potentiel de don positif sur 11 600 000 dons) permettait, 
sans prendre de risque en matière de sécurité transfusionnelle, de supprimer le critère 
G¶RULHQWDWLRQ�VH[XHOOH�GDQV�OD�VpOHFWLRQ�GHV�GRQQHXUV�GH�VDQJ�SRXU�OH�VXEVWLWXHU�SDU�XQ�GLVSRVLWLI�
YLVDQW�j�O¶pYDOXDWLRQ�LQGLYLGXHOOH�GHV�ULVTXHV� 

&H� SURMHW� GH� VXSSUHVVLRQ� GH� OD� UpIpUHQFH� j� O¶RUientation sexuelle dans le questionnaire de 
VpOHFWLRQ�GHV�GRQQHXUV�GH�VDQJ�D�VXVFLWp�GHV�UpDFWLRQV�GH�OD�SDUW�GH�O¶$)+ VRXV�OD�IRUPH�G¶XQH�
contribution conjointe GH� O¶$)+�� $,'(6� HW� ,5,6� HQ� RFWREUH� ����� et SDU� O¶DXGLWLRQ le 3 
novembre 2021 GH�O¶$)+�devant le Haut Conseil de la santé publique��/¶HQMHX�pWDLW�G¶pYDOXHU 
les conséquences engendrées par des comportements sexuels individuels notamment ceux des 
hommes ayant des relations sexuelles avec des hommes (HSH) au regard du risque de 
WUDQVPLVVLRQ�G¶DJHQWV� LQIHFWLHX[�VH[XHOOHPHQW�WUDQVPLVVLEOHV et quelles étaient les mesures à 
prendre pour maintenir le haut niveau de sécurité transfusionnelle.  

 

Médicaments 

භ Dispensation des médicaments en officine de ville 

Depuis le 15 juin 2021, Hemlibra® est accessible non seulement en rétrocession dans les 
pharmacies hospitalières mais aussi dans une officine de ville, sous certaines conditions. 

Des discussions sont en cours avec les autorités sanitaires pour ouvrir le retrait en officine des 
facteurs concentrés pour le traitement de toutes les formes de maladies hémorragiques rares. 
Néanmoins, les autres médicaments rétrocédés en pharmacies hospitalières sont aussi stockés 
SRXU� JpUHU� GHV� VLWXDWLRQV� G¶XUJHQFHV. Le circuit de ces médicaments est donc différent 
G¶+HPOLEUD���TXL�Q¶HVW�G¶DXFXQH�XWLOLWp�pour traiter un saignement qui survient. 
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/¶$)+� HW� OD� ILOLqUH� GH� VDQWp�PDODGLHV� KpPRUUDJLTXHV� FRQVWLWXWLRQQHOOHV�0+(02� VRQW� WUqV�
LPSOLTXpHV�VXU�FH�GRVVLHU��/¶pYROXWLRn des modes de retrait est une solution de proximité au 
VHUYLFH�GHV�SDWLHQWV�HW�GHV�SDUHQWV��/D�SUR[LPLWp�GH�O¶DFFqV�GRLW�QpDQPRLQV�JDUDQWLU�OD�VpFXULWp��
la traçabilité et la disponibilité de ces médicaments dans les établissements hospitaliers en 
situatioQ�G¶XUJHQFH 

 

Carnet de suivi 

x Papier 

Depuis plusieurs décennies, les personnes présentant une hémophilie, une maladie de 
Willebrand ou une forme sévère de déficit rare de la coagulation, ainsi que les professionnels 
de santé, utilisent un carnet de santé papier pour noter les injections et répertorier les produits 
et médicaments utilisés. La filière de santé maladies rares en charge des maladies 
KpPRUUDJLTXHV� FRQVWLWXWLRQQHOOHV� �0+(02�� HW� O¶$)+� RQW� IDLW� OH� FRQVWDW� TXH� FH� FDUQHW� QH�
répondait pas aux besoins de toutes les personnes concernées par ces pathologies. Un nouveau 
GLVSRVLWLI��³OH�FDUQHW�GH�VXLYL�GHV�SHUVRQQHV�FRQFHUQpHV�SDU�XQH�PDODGLH�KpPRUUDJLTXH�UDUH´��
est proposé depuis 2020. 

Afin de soumettre XQ� FDUQHW� GH� VXLYL� SHUWLQHQW� TXL� DLW� O¶DSSUREDtion de tous, une démarche 
SDUWLFLSDWLYH�DX�VHLQ�G¶XQ�JURXSH�GH�WUDYDLO�D�pWp�PLVH�HQ�SODFH�SRXU�VRQ�pODERUDWLRQ��3DWLHQWV�HW�
SURIHVVLRQQHOV�GH�VDQWp�RQW�SDUWDJp�OHXU�SHUFHSWLRQ�G¶XQ�FDUQHW�GH�VXLYL�XWLOH�j�WRXV� 

8Q�JURXSH�GH�WUDYDLO�FRPSRVp�G¶XQH�FKDUJpH�de mission « carnet de suivi », de professionnels 
GH� VDQWp� �PpGHFLQV�� LQILUPLqUHV� HW� SKDUPDFLHQV�� HW� GH� SDWLHQWV�� V¶HVW� UpXQL� HW� FRQFHUWp� SRXU�
DERXWLU��DX�ERXW�G¶XQH�DQQpH��j�XQH�SUHPLqUH�YHUVLRQ� 

Le carnet a été présenté lors de plusieurs focus groupes aux patients, parents de patients et aux 
professionnels de santé. Ces séances, destinées à recueillir différents avis et remarques, ont été 
animées par la chargée de mission « carnet de suivi » (Géraldine Fayet) et par la chargée de 
mission « ETP » (Sophie Ayçaguer). 

Ce carnet de suivi est testé dans des centres de suivi, depuis le mois de novembre 2021, auprès 
GHV�XWLOLVDWHXUV��SDWLHQWV� HW�SURIHVVLRQQHOV�GH�VDQWp��/¶REMHFWLI� VHUD�G¶REVHUYHU� OHV�XVDJHV�GH�
FKDFXQ�HQ�SUDWLTXH�HW�DX�TXRWLGLHQ�DILQ�GH�O¶DPpOLRUHU pour les années à venir. 

Ce travail, mené en commun par les professionnels de santé et les patients, servira aussi à 
O¶pODERUDWLRQ�G¶XQ�FDUQHW�GH�VXLYL�QXPpULTXH��&H�GHUQLHU��HQ�FRXUV�GH�FRQVWUXFWLRQ��SHUPHWWUD�
de mieux répondre aux souhaits des utilisateurs réguliers des dispositifs numériques. 

&HV�GHX[�RXWLOV�FRQWLQXHURQW�G¶pYROXHU�GDQV�OH�WHPSV�SRXU�V¶DGDSWHU�DX[�QRXYHDX[�EHVRLQV��HW�
LOV�IHURQW�SDU�FRQVpTXHQW�O¶REMHW�GH�PLVHV�j�MRXU�UpJXOLqUHV� 
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x 1XPpULTXH��UHWRXU�VXU�OD�SKDVH�SLORWH�GH�O¶HQTXrWH� 

La filière MHEMO souhaite mettre à disposition de tous les patients atteints de maladie 
hémorragique constitutionnelle (MHC), un carnet de suivi dématérialisé unique, partagé avec 
les équipes soignantes de leur CRC-MHC ou leur Centre de Traitement (CT) pour : 

භ Améliorer le suivi thérapeutique des patients qui seront de plus en plus autonomes en 
GHKRUV�GH�O¶K{SLWDO�DILQ�G¶RSWLPLVHU�OHXU�SULVH�HQ�FKDUJH�PpGLFDOH� 

භ Faciliter la gestion quotidienne de la pathologie pour les patients et leurs aidants. 
භ Faire évoluer nos connaissances sur les MHC en disposant de données auto-rapportées les 

plus fiables possibles. 

3RXU�FHOD��GHV�VROXWLRQV�RQW�pWp�SUpVpOHFWLRQQpHV�j�SDUWLU�G¶XQ�FDKLHU�GHV�FKDUJHV�HW�LO�D�HQVXLWH�
été décidé de mettre en place une phase pilote dans 4 centres (Lyon, Lille, Dijon, Kremlin-
Bicêtre) pour tester O¶DSSOLFDWLRQ�FKRLVLH��/¶DQQpH������D�pWp�FRQsacrée aux discussions avec le 
propriétaire de la solution choisie mais celles-FL�Q¶RQW�SX�DERXWLU�j�FH�MRXU� 

'H�SOXV��OD�ILOLqUH�0+(02�VRXKDLWH�V¶RUJDQLVHU�HQ�SHUVRQQDOLWp�MXULGLTXH�DILQ�GH�GpSOR\HU�FHW�
outil dans la trentaine de centres qu'elle représente ORUVTX¶LO�DXUD�pWp�YDOLGp��'HV�GLVFXVVLRQV�VXU�
la forme de cette entité sont en cours.  

 

3DUWLFLSDWLRQ�GH�O¶$)+�GDQV�OHV�SURFHVVXV�GH�UHPRQWpH�GHV�EHVRLQV�YHUV�OHV�
directions hospitalières 

La première cartographie nationale des référents en APA (Activité Physique Adaptée) des 
CRC-0+&�HVW� HQ� FRXUV�G¶pODERUDWLRQ��(OOH�GHYUDLW� SHUPHWWUH�GH� FUpHU�XQ� UpVHDX�$3$�GDQV�
chaque région en lien avec le Centre de Ressources et de Compétences.  

&HW�pWDW�GHV� OLHX[� UHSUpVHQWH�XQH�GHV�pWDSHV�G¶XQ�SURMHW� FRRUGRQQp par un groupe de travail 
LQWHUGLVFLSOLQDLUH�HW�YLVDQW�j�SURPRXYRLU�O¶$3$�GDQV�OH�FDGUH�GHV�0+&��� 

Ce groupe de travail est composé de médecins (Dr Annie Borel-Derlon, Dr Sabine Castet, Dr 
6DQGULQH�0HXQLHU���G¶XQH� LQILUPLqUH��6\OYLH�*pUDUG���GH�NLQpVLWKpUDpeutes (Nathalie Grinda, 
0LFKHO�5D\PRQG���G¶XQH�HQVHLJQDQWH�HQ�$3$��2ULDQH�7KXDUG���GH�SDWLHQWV�SDUHQWV�UHVVRXUFHV�
�3DXO� $UQRXOG�� 1LFRODV� *UDHYH��� G¶XQH� VDODULpH� GH� O¶$)+� �(PLOLH� &RWWD��� ,O� UHoRLW� O¶DSSXL�
PpWKRGRORJLTXH�G¶eGXVDQWp��6RSKLH�$\oDJXHU��HW�OH�Voutien institutionnel du laboratoire Sobi 
TXL�Q¶DXUD�DFFqV�j�DXFXQH�GRQQpH�GH�FHWWH�HQTXrWH� 

 

Recherche  

x FRH et fondation de France 
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/H�&$�GH�O¶$)+�D�YRWp��OH����VHSWHPEUH�������XQH�PRWLRQ�DXWRULVDQW�QRWDPPHQW�©�VRQ�%XUHDX�
à engager avec la )RQGDWLRQ� GH� )UDQFH� GHV� GLVFXVVLRQV� DYDQW� OD� ILQ� GH� O¶DQQpH� ����� SRXU�
SHUPHWWUH�O¶DIIHFWDWLRQ�GHV�VRPPHV�HQFRUH�GLVSRQLEOHV�j�XQ�SURMHW�GH�UHFKHUFKH�SRXU�OH�FRPSWH�
GH�O¶$)+�HW�FO{WXUHU�OH�IRQGV�ª� 

'HV� WUDYDX[�SUpDODEOHV�j� OD�FO{WXUH�GX�)RQGV�HW�G¶HQWUHWLHQs avec la Fondation de France, il 
résulte que le Fonds Association des Hémophiles à la fondation de France dispose des attributs 
MXULGLTXHV�HW�ILVFDX[�GHV�)RQGDWLRQV�UHFRQQXHV�G¶XWLOLWp�SXEOLTXH��&H�SRLQW�D�FRQGXLW�O¶$)+�j�
SURSRVHU�OD�FUpDWLRQ�G¶XQH�)RQGDWion, abritée par la Fondation de France, sur la base du Fonds 
actuel géré à la Fondation de France. 

/H�&RQVHLO�G¶DGPLQLVWUDWLRQ�GX�)5+��UpXQL�OH���VHSWHPEUH�������D�GRQQp�XQ�DYLV�IDYRUDEOH�HW�
un accord de principe à la poursuite de travaux en ce sens, dans la mesure où cette réflexion 
V¶LQVFULYDLW�GDQV�OD�GpPDUFKH�GX�)5+, dont le préambule des statuts du FRH mentionne : « Ce 
IRQGV�GH�GRWDWLRQ�SUpILJXUH�OD�FRQVWLWXWLRQ�G¶XQH�IRQGDWLRQ�UHFRQQXH�G¶XWLOLWp�SXEOLTXH�ª� 

Néanmoins, O¶HQJDJHPHQW� GH O¶$)+� pour la recherche se poursuit. Un appel à projets de 
recherche a été lancé au premier semestre 2021. Cet appel à projets est destiné à soutenir des 
travaux de recherche pour la prise en charge des arthropathies hémophiliques. Quatre projets 
ont été reçus et après H[SHUWLVH�GX�FRQVHLO�VFLHQWLILTXH�GH�O¶$)+ ainsi que les débats du conseil 
G¶DGPLQLVWUDWLRQ�du 27 septembre 2021, le projet gagnant est celui porté par le Dr NOËL de 
O¶,QVHUP�805�������,QVWLWXW�GH�0pGHFLQH�5pJpQpUDWULFH�HW�GH�%LRWKpUDSLHV�j�O¶K{SLWDO�6DLQW-
Eloi de Montpellier. /¶$)+�soutient ce projet à hauteur de 30 000 euros. Nous ne manquerons 
pas de vous partager les avancées de ce projet prometteur sur la reconstitution des cartilages. 

 

x Recherche en sciences humaines et sociales  
 

o Enquête senior 
(Q�������OD�FRPPLVVLRQ�6HQLRUV�GH�O¶$)+�ODQoDLW�XQH�HQTXrWH�VXU�OD�TXDOLWp�GH�YLH�GHV�SDWLHQWV�
hémophiles en adressant un questionnaire papier aux personnes de plus de 45 ans, afin de 
recueillir lHXUV�DWWHQWHV�HW�OHXUV�YLVLRQV�GH�O¶DYHQLU�� 

/H� EXW� GH� FHWWH� pWXGH� �� PLHX[� DSSUpFLHU� OHV� EHVRLQV� GH� FHWWH� FODVVH� G¶kJH� GRQW�� PDOJUp� OHV�
FRQWDPLQDWLRQV� DX� 9,+� HW� j� O¶KpSDWLWH� &�� O¶HVSpUDQFH� GH� YLH� DXJPHQWDLW� QRWDEOHPHQW�� /HV�
nombreuses réponses reçues avaient permis de mieux informer les personnes concernées sur les 
TXHVWLRQV�PpGLFDOHV��VRFLDOHV��HW�VXU�FHOOHV�GX�TXRWLGLHQ��$XMRXUG¶KXL��DORUV�TXH����DQQpHV�RQW�
passé, la situation des personnes vivant avec une maladie hémorragique rare a changé. Elles 
ont, bien sûr, vieilli et parfois contracté des maladies liées au vieillissement. Mais les 
traitements se sont diversifiés, améliorant sensiblement, pour beaucoup, leurs conditions et 
qualité de vie.  
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Afin de répondre aux besoins actuels, un nouveau questionnaire, très voisin de celui de 2009, a 
été construit. Il est proposé en 2022 à toute personne âgée de plus de 45 ans, volontaire, par le 
ELDLV�GX�ILFKLHU�GH�O¶$)+�HW�OHV�FHQWUHV�GH�WUDLWHPHQW�� 

$XMRXUG¶KXL��O¶$)+�UpXQLW�O¶HQVHPEOH�GHV�SHUVRQQHV�DWWHLQWHV�GH�PDODGLHV�KpPRUUDJLTXHV�UDUHV��
&¶HVW�SRXUTXRL�O¶HQTXrWH�SUHQG�HQ�FRPSWH�WRXWHV�OHV�SDWLHQWHV�HW�WRXV�OHV�SDWLHQWV�DWWHLQWV�GH�FHV�
pathologies : hémophilie, maladie de Willebrand, déficits rares en facteurs de coagulation, 
déficits plaquettaires constitutionnels. Le but est de comprendre ce qui, dans les maladies 
hémorragiques rares, a un impact sur la vie quotidienne : ce qui complique ou ce qui est 
compliqué par la maladie, ce à quoi on doit se SUpSDUHU��HW�FH�TXH�O¶RQ�SHXW�pYLWHU��(W�VXUWRXW��
comment tout cela évolue au fil des ans.  

&HWWH� HQTXrWH� VHUD� DXVVL� O¶RFFDVLRQ�GH�PLHX[� FRQQDvWUH� OHV� IHPPHV� VHQLRUV�YLYDQW� DYHF�XQH�
maladie hémorragique rare et en particulier de faire un focus sur les étapes de leur vie que 
représentent la pré-ménopause et la ménopause. À noter que toutes les conductrices 
G¶KpPRSKLOLH�$�RX�%�GH�SOXV�GH����DQV�D\DQW�XQ�WDX[�GH�FRDJXODWLRQ�VXSpULHXU�j�������VRQW�
également invitées à répondre à ce questionnaire.  

Les données collectées permettront à la commission Femmes et à la commission Seniors de 
mettre en place des actions adaptées. Au cours de la même enquête, un second questionnaire, 
SRUWDQW� VXU� GHV� WKqPHV� LGHQWLTXHV�� VHUD� SURSRVp� DX[� SHUVRQQHV� GH� O¶HQWRXUDJH� SURFKH�� &HV 
SURFKHV� TXL� YLYHQW� DYHF� XQH� SHUVRQQH� DWWHLQWH� G¶XQH�PDODGLH� KpPRUUDJLTXH� UDUH� SRUWHQW� XQ�
regard complémentaire sur son quotidien. Elles voient leur vie elle aussi impactée par cette 
maladie.  

$ILQ� G¶DVVXUHU� O¶DEVROXH� FRQILGHQWLDOLWp� GHV� GRQQpHV�� O¶$)+� D� IDLW� DSSHO� j� O¶DVVRFLDWLRQ�
MoiPatient. Cette structure, hébergeuse de données de recherches médicales, assure également 
une aide méthodologique, précieuse pour mener cette enquête. MoiPatient est la première 
plateforme de recherche participative entre les mains des patients et des associations qui les 
UHSUpVHQWHQW�� )RQGpH� SDU� O¶DVVRFLDWLRQ� 5HQDORR�� HOOH� SHUPHW� DX[� SDWLHQWV� GH� SDUWDJHU� OHXUV�
expériences en contribuant à des études et en alimentant une cartographie publique des 
établissements de soin. 

 

o Projet IGP Rare 
/¶$)+�SDUWLFLSH�j�XQ�SURMHW�GH�UHFKHUFKH�LQLWLp�SDU�O¶$VVRFLDWLRQ�© Tous Chercheurs », financé 
SDU�O¶DJHQFH�GH�%LRPpGHFLQH��VXU�OD�SUREOpPDWLTXH�GH�O¶LQIRUPDWLRQ�JpQpWLTXH�GH�OD�SDUHQWèle 
dans les maladies héréditaires, inscrite dans la loi de bioéthique (voir encadré plus bas).  

Ce projet IGP Rare est une première sollicitation en sciences sociales. Cette recherche novatrice 
et collaborative fait intervenir des professionnels de santé, des chercheurs (généticiens, 
conseillers en génétique, psychologues) et des associations de patients. 
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/¶REMHW� GH� FHWWH� pWXGH�SRUWH� VXU� O¶LQIRUPDWLRQ� GRQQpH� DX[� IDPLOOHV� HW� QRQ� VXU� O¶DQQRQFH� GX�
GLDJQRVWLF�� ,O� V¶DJLW� GH� IDLUH� GHV� UHFRPPDQGDWLRQV� HW� GH� FUpHU des outils pour optimiser 
O¶LQIRUPDWLRQ�GH�OD�IDPLOOH�DX�VXMHW�GH�OD�PDODGLH�JpQpWLTXH��&HWWH�pWXGH�V¶LQWpUHVVH�j�WRXWHV�OHV�
maladies rares. 

Le déroulement de la recherche comprendra quatre phases, sur 36 mois : 

Ɣ phase organisationnelle de mise en place de l'étude   
Ɣ SKDVH�GH�UHFXHLO�GH�GRQQpHV�DQRQ\PHV�VXLWH�j�O¶HQYRL�G¶XQ�TXHVWLRQQDLUH�DX[�DGKpUHQWV�

des associations de patients porteurs de maladies rares 
Ɣ SKDVH�G¶DQDO\VH�GHV�UpVXOWDWV�HW�GH�SURSRVLWLRQ�GH�PHVXUHV�HW�RXWLOV�G
RSWLPLVDWLRQ�GH�

l'IGP 
Ɣ phase de valorisation des résultats et des propositions. 

&HWWH� pWXGH� V¶pWHQGUD� GH� OD� FRQVWUXFWLRQ� G¶XQ� TXHVWLRQQDLUH� MXVTX¶j� XQH� SKDVH� GH� WHVWV� HW�
G¶pYDOXDWLRQ��(OOH�SHUPHWWUD�GH�UHFXHLOOLU�GH�OD�© matière », de construire un questionnaire et de 
prendre en compte les avis de tous les partenaires. Le questionnaire a été testé en 2021 et lancé 
en 2022. 

/¶HQTXrWH� VHUD� UHOD\pH� SDU� XQ� *URXSH� GH� �� EpQpYROHV� GRQW� OH� U{OH� HVW� GH� PXOWLSOLHU� HW� GH�
GLYHUVLILHU�OH�UHFXHLO�G¶H[SpULHQFHV� 

 

o Projet Clear 

Clear est un projet du consortium formé de 2 laboratoires universitaires : Savoir Texte Langage 
(STL) à Lille, et Laboratoire Éducation et Pratiques de Santé (LEPS) à Bobigny ; un laboratoire 
GX�&156� �� OH�/DERUDWRLUH� G¶,QIRUPDWLTXH� SRXU� OD�PpFDQLTXH� HW� OHV VFLHQFHV� GH� O¶LQJpQLHXU�
�/,06,��� XQH� VRFLpWp� G¶pGLWLRQ� GH� ORJLFLHOV�� 6\QDSVH� �� HW� O¶$)+�� &OHDU� D� EpQpILFLp� G¶XQ�
ILQDQFHPHQW�GH�O¶$JHQFH�1DWLRQDOH�GH�OD�5HFKHUFKH��$15��� 

Lancé en 2019, ce projet a pour but de développer un outil digital permettant de traduire un 
texte médical en mots simples. Une première phase a été de créer un algorithme capable de 
UHFRQQDvWUH�GHV�PRWV�PpGLFDX[��SXLV�XQ�GLFWLRQQDLUH�GH�WUDGXFWLRQ�G¶XQ�PRW�VFLHQWLILTXH�HQ�PRW�
simple. Par exemple « épistaxis » en « saignement de nez ». Du 13 septembre au 1er octobre 
2021, une phase expérimentale auprès de patients et proches adultes a permis de mieux 
comprendre comment ce logiciel peut aider à vulgariser des textes médicaux. Une quinzaine de 
SDUWLFLSDQWV� RQW� SULV� SDUW� j� O¶H[SpULPHQWDWLRQ�� /¶$)+� WLHQW� j� YLYHPHQW� OHV� UHPHUFLHU�� /HXU�
FRQWULEXWLRQ�D�DLGp�j�LGHQWLILHU�OHV�GpIDXWV�GX�SURWRW\SH��'H�SOXV��O¶H[SpULPHQWDWLRQ�D�PLV�HQ�
pYLGHQFH�OH�QLYHDX�GH�FRPSUpKHQVLRQ�G¶XQ�WH[WH�PpGLFDO�SDU�OHV�SDUWLFLSDQWV��&¶HVW�FH�TX¶RQ�
appelle la « littératie en santé ».  

/H�ILQDQFHPHQW�GX�SURMHW�&OHDU�HVW�j�SUpVHQW�WHUPLQp��/¶$)+�HW�G¶DXWUHV�DFWHXUV�GX�FRQVRUWLXP�
UpIOpFKLVVHQW� j� O¶DYHQLU�GH� FH�SURWRW\SH��3OXVLHXUV�GpERXFKpV� VRQW�SRVVLEOHV�� SDU� H[HPSOH� OD�
SRVVLELOLWp�G¶XWLOLVHU�FHW�RXWLO�SRXU�UHQGUH�DFFHVVLEOHV�GHV�PRWV�FRPSOH[HV�G¶XQ�FRPSWH�UHQGX�
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en quelques clics sur monespacesante.fr, le nouveau service public en ligne permettant 
G¶DFFpGHU�DX�'RVVLHU�0pGLFDO�3DUWDJp�� 

'¶DXWUHV� SLVWHV� VRQW� j� O¶pWXGH�� QRWDPPHQW� OD� SRVVLELOLWp� G¶XWLOLVHU� O¶RXWLO� GDQV� XQ� FRQWH[WH�
G¶éducation thérapeutique du patient. 

 

o Parcours Covid 
3DUFRXUV� FRYLG� HVW� XQ� SURJUDPPH�GH� UHFKHUFKH� ILQDQFp� SDU� O¶$JHQFH� QDWLRQDO� GH� UHFKHUFKH�
�$15��DXTXHO� O¶$)+�SDUWLFLSH�SDU�XQ�GH� VHV�EpQpYROHV� HQ� WDQW�TXH� FR-chercheur. Il a pour 
objectif de documenter l'expérience des personnes atteintes de maladie chronique face à la 
pandémie de COVID-19 qui, par son caractère aigu, met en tension les ressources sanitaires 
habituellement dédiées à ces personnes. Il vise plus précisément à étudier les effets de la 
réorganisation de ces ressources et des modalités de confinement et de « déconfinement » sur 
la prise en charge de 4 malades chroniques �O¶LQVXIILVDQFH�UpQDO��OD�PXFRYLVFLGRVH��O¶KpPRSKLOLH�
et les troubles de santé mentale) et leur expérience, au prisme des transformations et adaptations 
de leur réseau de soin habituel qui en soutient la qualité et le contLQXXP��¬�OD�OXPLqUH�G¶HQTXrWHV�
H[SORUDWRLUHV�HW�HQ�PHWWDQW�HQ�°XYUH�XQH�H[SHUWLVH�SOXULGLVFLSOLQDLUH��O¶pTXLSH�GH�UHFKHUFKH�IDLW�
O¶K\SRWKqVH� TXH� OHV� UHFRQILJXUDWLRQV� GHV� SUDWLTXHV� HW� UpVHDX[� GH� VRLQ� VXVFLWpHV� SDU� OD� FULVH�
sanitaire ont des répercussions maMHXUHV�VXU�O¶H[SpULHQFH�GHV�PDODGHV�FKURQLTXHV��H[SpULHQFH�
entendue dans sa dimension pratique (vie quotidienne et prise en charge) et dans sa dimension 
subjective (vécu psychosocial de la maladie et rapport au système de santé). La recherche vise 
à décrirH�O¶HQFKDLQHPHQW�GH�FHV�UpRUJDQLVDWLRQV�SHQGDQW�OD�SpULRGH�GX�FRQILQHPHQW�HW�OD�SpULRGH�
post-confinement, pour saisir chronologiquement et structurellement leurs répercussions, et 
ainsi mieux renseigner les enjeux de la crise sanitaire actuelle mais plus largement toute crise 
future pour une population jugée à risque.  

/H� FKRL[� G¶XQH� PpWKRGRORJLH� TXDOLWDWLYH� HW� SDUWLFLSDWLYH� SDU� UHFKHUFKH-action impliquant 
patients, acteurs du réseau de soin médical, psycho-social et familial, ainsi que des patients 
représeQWDQWV�G¶DVVRFLDWLRQV�GH�PDODGHV�FKURQLTXHV�FRPPH�FR-chercheurs à chaque étape du 
SURMHW��YLVH�j�SURGXLUH�GHV�UpVXOWDWV�DX�SOXV�SUqV�GH�O¶H[SpULHQFH�GH�O¶HQVHPEOH�GH�FHV�DFWHXUV��
tout en soutenant leur transférabilité auprès des communautés scientifiques et citoyennes en vue 
GH� O¶DPpOLRUDWLRQ�GH� OD�GpPRFUDWLH� VDQLWDLUH��6RQ�REMHFWLI�HVW�GH�SURGXLUH�GHV�SUpFRQLVDWLRQV�
SRXU�DGDSWHU�OH�V\VWqPH�GH�VDQWp�DX[�FULVHV�j�YHQLU�HQ�IDYRULVDQW�OD�FRQFHUWDWLRQ��O¶LPSOLFDWLRQ�
HW�O¶H[SpULHQFH�GHV�SDWLHQWV�FKURQLTXHV�GDQV�OD�SUpSDUDWLRQ�SXLV�OD�JHVWLRQ�G¶XQH�FULVH�VDQLWDLUH��
Les résultats seront présentés en 2022 à travers des articles scientifiques, des rencontres avec la 
communauté des patients et des communications dans des congrès spécialisés. 

 

 



 

 

 

14 

COMMISSIONS 
Commission femmes  

(Q�������O¶DFWLRQ�GH�OD�FRPPLVVLRQ�V¶HVW�GLYLVpH�HQ���SDUWLHV�� 

La première ��XQH�VpULH�GH���ZHELQDLUHV��DX�U\WKPH�G¶XQ�SDU�WULPHVWUH��GRQW�O¶REMHFWLI�SULQFLSDO�
a été G¶DLGHU�DX�GLDJQRVWLF�HW�j�OD�SULVH�HQ�FKDUJH�GHV�ILOOHV�HW�IHPPHV�DWWHLQWHV�GH�0+5��GH�OHV�
accompagner au quotidien :  

භ « Les filles : Que dire ? Et quand ? » : 26 mars 2021  
භ « Identifier les symptômes, faire le diagnostic » : 11 juin 2021  
භ « Traitements et prise en charge » : septembre 2021  

« Répercussions de la maladie hémorragique sur la vie quotidienne » : décembre 2021 
 

La deuxième : XQ�WUDYDLO�pGLWRULDO�SRXU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�VXU�WRXV� OHV�VXSSRUWV�GH�O¶$)+���
revue, newsletter, réseaux sociaux :  

භ Des publications tous les mois dans la newsletter 
භ 8Q�UHODLV�VXU�OHV�UpVHDX[�VRFLDX[��OH���PDUV�������j�O¶RFFDVLRQ�GH�OD�-RXUnée internationale 

des droits des femmes 
 

Commission parents de jeunes enfants 

/¶$)+�SURSRVH�GHSXLV�SOXVLHXUV�DQQpHV�XQ�ZHHN-HQG�G¶pFKDQJH�HW�GH�SDUWDJH�G¶H[SpULHQFH�
SRXU�GHV�IDPLOOHV�D\DQW�XQ�HQIDQW�UpFHPPHQW�GLDJQRVWLTXp�G¶XQH�PDODGLH�KpPRUUDJLTXH�UDUH��
Il concilie des ateliers interactifs animés par des Patients Parents Ressources et des temps de 
convivialité. 

/¶REMHFWLI�GH�FHWWH�UHQFRQWUH�HVW�GH�FUpHU�XQ�HVSDFH�GH�SDUWDJH�G¶H[SpULHQFH�HW�GH�VRXWLHQ�SRXU�
les familles en favorisant leur capacité à agir��SDU�OH�ELDLV�G¶DWHOLHUV�LQWHUDFWLIV�HW�SURSLFHV�DX[�
échanges. Ce week-end parents jeunes enfants a eu lieu à Bordeaux les 19-21 novembre 
2021et 7 familles ont participé. 

 

ACTIONS INTERNATIONALES 
AFATH (Alliance franco-africaine pour le WUDLWHPHQW�GH�O¶KpPRSKLOLH� 
Après une période de suspension des actions dans les pays africains concernés par le programme 
$)$7+�HQ�UDLVRQ�GX�&RYLG����DFWLRQV�RQW�pWp�PHQpHV�HQ�������/D�SUHPLqUH�D�pWp�O¶RUJDQLVDWLRQ�
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G¶XQ� ZHELQDLUH� HQ� VHSWHPEUH� ����� j� GHVWLnation des partenaires africains et français de 
O¶$)$7+� WDQW� DVVRFLDWLI� TXH� PpGLFDX[�� ,O� D� UpXQL� SOXV� GH� ��� SDUWLFLSDQWV� DXWRXU� GH� �� FDV�
pratiques relatifs aux enjeux diagnostic, médicaux et associatifs. Les deux autres témoignent de 
la reprise des actions sur place. La première au Niger et la seconde au Gabon.  

Le programme Afath-1LJHU�D�pWp�PLV�HQ�SODFH�DYHF�O¶pTXLSH�GX�&5&�GH�/LOOH�HW�O¶$)+�1RUG�
3DV�GH�&DODLV��$�O¶LVVXH�G¶XQH�PLVVLRQ�VXU�SODFH�G¶pYDOXDWLRQ�des besoins menée par les deux 
responsables du programme AFATH associatif et médical, une rencontre-ELODQ�HQWUH�O¶pTXLSH�
du 1LJHU�HW�O¶pTXLSH�OLOORLVH�a eu lieu le 8 novembre 2021 par visioconférence. Il a été décidé 
XQ� WUDYDLO� G¶DFFRPSDJQHPHQW dans un premier temps GHV� ELRORJLVWHV� QLJpULHQV� SDU� O¶pTXLSe 
lilloise en visioconférence au 1er trimestre 2022 et GHV�UHQFRQWUHV�UpJXOLqUHV�HQWUH�O¶$ssociation 
nigérienne des hémophiles HW� O¶$)+�13'&� VXU� FHWWH�PrPH�SpULRGH� HW� HQILQ� G¶HQYLVDJHU, à 
O¶LVVXH�GH�FHV�pFKDQJHV��XQH�SUHPLqUH�LQWHUYHQWLRQ�G¶XQH�pTXLSH�UHVVerrée de biologistes lillois 
et associative en 2022. 

Le programme Afath-Gabon a organisé une mission in situ de 6 jours, composée de 2 associatifs 
GH�O¶$)+�%DVVH�1RUPDQGLH��GH���SURIHVVLRQQHOV�GH�VDQWp�GX�&5&�+pPRSKLOLH�GH�&DHQ�HW�Ges 
2 responsables médical et associatif du programme AFATH. Lors de cette mission, plusieurs 
actions ont eu lieu : rencontres avec la direction du CHU de Libreville et le ministre de la Santé, 
rencontre avec les media locaux, conférences médicales, ateliers associatifs et éducatifs à 
O¶LQWHQWLRQ� GH� OD� FRPPXQDXWp�� FRQVXOWDWLRQs médicales pour près de 35 patients menées 
FRQMRLQWHPHQW� HW� DFFRPSDJQHPHQW� GHV� ELRORJLVWHV�� $� O¶LVVXH� GH� OD�PLVVLRQ�� LO� D� pWp� GpFLGp�
G¶HIIHFWXHU�XQH�DFWLRQ�WHUUDLQ�GpGLpH�DX�GLDJQRVWLF�j�OD�ILQ�GX�2ème trimestre 2022, qui sera menée 
par le Pr Yohann Repessé et une tHFKQLFLHQQH�GX�ODERUDWRLUH�G¶KpPDWRORJLH�GH�&DHQ�PDLV�DXVVL�
de mettre en place un suivi associatif avec une réunion mensuelle, la 1ère ayant été réalisée le 
18 décembre 2021. 

 

FpGpUDWLRQ�PRQGLDOH�GH�O¶KpPRSKLOLH�(FMH) - Projet POWER    

)LQ�RFWREUH�������OD�)0+�D�DWWULEXp�XQ�ILQDQFHPHQW�j�O¶$)+�SRXU�XQ�SURMHW�QRPPp�©�32:(5�
for Central Africa » pour « Produire des Outils et des Webinaires Éducatifs Ressources pour 
O¶$IULTXH�FHQWUDOH�ª�� 

Il s'agit de créer des outils éducatifs et de mettre HQ�SODFH�GHV�DWHOLHUV�G¶pGXFDWLRQ�VXU�OD�EDVH�GH�
FHV�RXWLOV�GDQV���SD\V�G¶$IULTXH�FHQWUDOH���*DERQ��&RQJR��5pSXEOLTXH�'pPRFUDWLTXH�GX�&RQJR��
Rwanda et Burundi. Les publics cibles sont autant les enfants et leurs familles que les adultes. 
Les personnes concernées par une maladie hémorragique rare vivant en Afrique centrale 
IUDQFRSKRQH�Q¶RQW�SDV�RX�SHX�DFFqV�j�XQH�LQIRUPDWLRQ, GHV�RXWLOV�RX�GHV�DWHOLHUV�G¶pGXFDWLRQ�
créés par et pour eux, adaptés à leur contexte culturel, religieux et social.  
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Pourtant, en AfrLTXH� FHQWUDOH� LO� H[LVWH� GHV� DVVRFLDWLRQV� GH� SDWLHQWV� TXL� GpERUGHQW� G¶pQHUJLH��
G¶LGpHV� HW� G¶H[SpULHQFHV� HW� QH� GHPDQGHQW� TX¶j� rWUH� DFFRPSDJQpHV�� &HV� RXWLOV� HW� DWHOLHUV�
éducatifs seront créés par un groupe de travail multidisciplinaire, animé par Claire Arcé et 
7KRPDV�6DQQLp��UpXQLVVDQW���EpQpYROHV�GH�O¶$)+��OH�3U�3KLOLSSH�GH�0RHUORRVH��UHVSRQVDEOH�
PpGLFDO�GH� O¶$IDWK����SURIHVVLRQQHOV�GH�VDQWp�HW���EpQpYROHV�DVVRFLDWLIV�� WRXV� LVVXV�GHV�SD\V�
partenaires précités. La composition du groupe vise à rassembler 3 expHUWLVHV���O¶H[SHUWLVH�GH�
O¶$)+�HQ�LQJpQLHULH�SpGDJRJLTXH�FR-FRQVWUXLWH�DYHF�GHV�VRLJQDQWV�HW�GHV�SDWLHQWV���O¶H[SHUWLVH�
GH�OD�PDODGLH�GHV�VRLJQDQWV���O¶H[SHUWLVH�GH�OD�YLH�DYHF�OD�PDODGLH�GHV�EpQpYROHV�GHV�DVVRFLDWLRQV�
de patients partenaires.  

Le groupe s¶HVW�UpXQL�SOXVLHXUV�IRLV�HQ�������$SUqV�DYRLU�IDLW�XQ�SUHPLHU�WUDYDLO�G¶LGHQWLILFDWLRQ�
des besoins éducatifs des personnes atteintes de maladies hémorragiques rares en Afrique 
centrale, le groupe a retenu 6 thèmes pour les 6 outils : circoncision, activité physique, femme 
et hémophilie, message aux professionnels non spécialisés, gestes techniques HW�O¶KpPRSKLOLH�
TX¶HVW-FH�TXH�F¶HVW�" 

Deux thèmes ont été désignés par le groupe comme étant prioritaires : la circoncision et 
O¶KpPRSKLOLH�TX¶HVW-FH�TXH�F¶HVW�" 

Une affiche sur la circoncision est en cours de finalisation 

Prévu sur 2 ans et intégralement à distance, ce projet prévoit la réalisation de 6 outils et de 3 
ZHELQDLUHV� GH� IRUPDWLRQ� j� O¶DQLPDWLRQ� G¶DWHOLHUV� G¶pGXFDWLRQ� j� OD� VDQWp� j� GHVWLQDWLRQ� GHV�
personQHV� FRQFHUQpHV�� /¶REMHFWLI� ILQDO� HVW� GH� SHUPHWWUH� DX[� DVVRFLDWLRQV� GH� SDWLHQWV� HW� DX[�
SURIHVVLRQQHOV�GH�VDQWp�G¶DYRLU�HQ�PDLQ�GHV�RXWLOV�HW�DWHOLHUV�pGXFDWLIV�TX¶LOV�SRXUURQW�SUpVHQWHU�
et animer ensemble. Pour obtenir des outils réellement adaptés, un large groupe de relecture, 
FRPSRVp�G¶H[SHUWV�DIULFDLQV�HW�IUDQFRSKRQHV�LVVXV�GH�O¶$IDWK��VHUD�LQWHUURJp�j�FKDTXH�JUDQGH�
pWDSH�SRXU�SURSRVHU�GHV�DMXVWHPHQWV��(QILQ��DYHF�3RZHU�SRXU�O¶$IULTXH�FHQWUDOH��QRXV�HVSpURQV�
favoriser une synergie interafricaine entre les bénévoles de ces associations de patients et les 
SURIHVVLRQQHOV�GH�VDQWp�DX�WUDYHUV�G¶XQ�SURMHW�G¶LQWpUrW�FRPPXQ�� 

 

Jumelages 

Toutes les demandes de jumelages conjoints, médicaux et associatifs déposées (Bénin, Congo 
et Rwanda avec les CRC de Tours, Bordeaux et Nantes et les AFH Centre Val de Loire, 
Aquitaine et Pays de Loire) ont été acceptées par la FMH. 

 

Congrès EHC (European Hemophilia Consorsium) 
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(Q�������OH�FRQJUqV�GH�O¶(+&�V¶HVW�WHQX�HQ�YLUWXHO�DX�PRLV�G¶RFWREUH� 

 

'pS{W�G¶XQH�GHPDQGH�GH�ILQDQFHPHQW�j�O¶$JHQFH�)UDQoDLVH�GX�'pYHORSSHPHQW�
(AFD)  

Le groupe Agence française de développement (AFD) est un établissement public qui met en 
°XYUH�OD�SROLWLTXH�GH�OD�)UDQFH�HQ�PDWLqUH�GH�GpYHORSSHPHQW�HW�GH�VROLGDULWp�LQWHUQDWLRnale 
GDQV� GH� QRPEUHX[� GRPDLQHV� FRPPH� OH� FOLPDW�� OD� ELRGLYHUVLWp�� OD� SDL[�� O¶pGXFDWLRQ��
O¶XUEDQLVPH�� OD� VDQWp� RX� HQFRUH� OD� JRXYHUQDQFH�� (Q� ������ O¶$)+� D� IDLW� XQH� GHPDQGH� GH�
ILQDQFHPHQW� j� O¶$)'� HQ� UpSRQGDQW� j� VRQ� $SSHO� j�0DQLIHVWDWLRQ� G¶,QWpUrW� SDU� XQH� OHWWUe 
G¶LQWHQWLRQ�SRUWDQW�VXU�OH�VRXWLHQ�GH�O¶$)$7+��&HWWH�OHWWUH�G¶LQWHQWLRQ�D�UHWHQX�O¶LQWpUrW�GH�
O¶$)'�TXL� D� LQYLWp� O¶$)+�j� GpSRVHU� XQ� GRVVLHU� FRPSOHW� GH� GHPDQGH�GH� ILQDQFHPHQW��&H�
dossier a été déposé en juin 2021. Le projet déposé avait pour objectif de contribuer à 
O
DPpOLRUDWLRQ�GH�OD�SULVH�HQ�FRPSWH�GH�O¶KpPRSKLOLH�GDQV�OHV�SROLWLTXHV�GH�VDQWp�DIULFDLQHV�
par le renforcement des associations de patients et des professionnels de santé et du 
partenariat soignés/VRLJQDQWV��/HV�OLHX[�G¶LQWHUYHQWLRQ�SUpYXV�pWaient le Burundi, le Congo, 
le Gabon, la République démocratique du Congo et le Rwanda.  

&H�GRVVLHU�D�ILQDOHPHQW�pWp�UHIXVp�SDU�O¶$)'��8QH�QRXYHOOH�GHPDQGH�SRXUUDLW�rWUH�LQWURGXLWH�HQ�
������DSUqV�GLVFXVVLRQ�DYHF�O¶pTXLSH�GH�VpOHFWLRQ�GHV�SURMHWV�GH�O¶$)'�� 

 

PARTENAIRES 
MHEMO La filière des Maladies hémorragiques constitutionnelles 

Le professeur Sophie Susen est devenue la nouvelle coordonnatrice de la filière des Maladies 
Hémorragiques Constitutionnelles - MHEMO où elle remplace le professeur Claude Négrier, 
qui était coordonnateur depuis sa création en 2014. Cette transition avait été préparée depuis 2 
ans avec une co-coordination de la filière. De plus, Sophie Susen siégeait déjà depuis 2017 dans 
O¶LQVWDQFH� GpFLVLRQQDLUH� GH� OD� gouvernance de la filière, appelée le Bureau, en tant que 
coordonnatrice du centre de référence de la maladie de Willebrand. 

Le professeur Sophie Susen est aussi la coordinatrice du Centre de Référence CRMW (Centre 
de Référence de la Maladie de Willebrand) à Lille.  

 

Changement de coordination des CRC-MHC Centre de Ressources et de 
Compétences - Maladies Hémorragiques Constitutionnelles 

https://mhemo.fr/la-filiere-mhemo/notre-organisation/la-gouvernance/
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CRH et CRC-MHC LYON : Le Pr. Yesim DARGAUD a remplacé le Pr. Claude NEGRIER 
VXLWH�j�O¶DUUrW�GH�VHV�DFWLYLWpV�KRVSLWDOLqUHV 

CRC-MHC OCEAN INDIEN : Dr. Stéphane VANDERBECKEN a succédé à Dr. Placide 
NYOMBE 

CRC-MHC LIMOGES : Dr. Thomas LAUVRAY succède à Dr. Caroline OUDOT qui 
coordonnera le CRC-MHC de Toulouse à partir de début janvier 2022. 

CRC-MHC MARTINIQUE/FORT DE FRANCE :  Dr. Béatrice FERREY succède au Dr. 
Serge PIERRE-LOUIS à compter de début janvier 2022. 

CRC-MHC TOURS : Dr. Laurent ARDILLON succède au Pr. Yves GRUEL en tant que 
coordonnateur.   

CRC-MHC TOULOUSE : Dr. Caroline OUDOT succède à Dr. Ségolène CLAEYSSENS à 
compter de début janvier 2022 

CRC-MHC VERSAILLES : Dr Isabelle MARTIN-TOUTAIN a succédé au Dr. Noémie de 
GUNZBURG depuis début octobre 2021 

 

ACTIONS DES COMITÉS 
 

JRXUQpH�PRQGLDOH�GH�O¶KpPRSKLOLH�-MH  

&RPPH� FKDTXH� DQQpH�� OH� ��� DYULO�� j� O¶RFFDVLRQ� GH� OD� -RXUQpH�PRQGLDOH� GH� O¶KpPRSKLOLH��
O¶$)+�D�PLV�HQ�SODFH�XQH�RSpUDWLRQ�GH�YLVLELOLWp�HW�GH�VHQVLELOLVDWLRQ�QRPPpH�³)LO�5RXJH´� 

Cette opération se concrétise par :  

භ La distribution massive de bracelets Fil Rouge  
භ Une opération de sensibilisation pour et par les DGKpUHQWV�HW�OHV�SURFKHV�GH�O¶$)+ 
භ Une action de remerciements pour les professionnels de santé  
භ Une campagne auprès des médias et des parlementaires  
භ /D�UpDOLVDWLRQ�HW�OD�GLIIXVLRQ�G¶XQ�VSRW�79  
භ La mobilisation des comités et leurs adhérents sur les réseaux sociaux 
 

(Q�������O¶$)+�D�SURSRVp�DX[�DGKpUHQWV�HW�SURFKHV�GH�O¶$)+�G¶DLGHU�j�PHQHU�O¶2SpUDWLRQ�)LO�
Rouge, en commençant par sensibiliser leur entourage et ensuite en les invitant à témoigner et 
à faire part des idées reçues rencontrées, à en parler autoXU�G¶HX[�HQ�GLIIXVDQW�un questionnaire 
à faire circuler et le communiqué de presse MHEMO et AFH. 

https://afh.asso.fr/wp-content/uploads/2021/03/QUESTIONNAIRE-JMH-DEF-1.pdf
https://afh.asso.fr/wp-content/uploads/2021/03/QUESTIONNAIRE-JMH-DEF-1.pdf
https://afh.asso.fr/wp-content/uploads/2021/04/CP-MHEMO-AFH-VDEF-JMH.pdf
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/¶RSpUDWLRQ�)LO�5RXJH������D�pWp�XQ�VXFFqV avec 180 kits de bracelets Fil Rouge commandés 
via la plateforme HelloAsso ����IRLV�SOXV�TX¶HQ������� 

'H�SOXV��O¶DFWLYLWp�OLpe j�OD�-0+������D�JpQpUp�XQ�WUDILF�SOXV�LPSRUWDQW�TX¶KDELWXHOOHPHQW sur 
Facebook avec 123 800 utilisateurs touchés sur la semaine du 12 au 17 avril 2021, 57 
nouveaux abonnés supplémentaires sur le 17/04, plus de 500 partages du spot TV, plus de 
400 photos/vidéos réceptionnées, plus de 1200 utilisations du décor Facebook. 

Sur Twitter, le spot a comptabilisé 5 022 vues et plus de 14 000 vues de la page sur la période 
du 11 au 18 avril.  

 

'H�SOXV��HQ�������O¶$)+�D�VRXKDLWp�SRUWHU�FHWWH�RSpUDWLRQ�HQ�OLHQ�DYHF�0+(02�j�GHVWLQDWLRQ�
GHV� FHQWUHV� HW� SOXV� SDUWLFXOLqUHPHQW� GHV� pTXLSHV� PpGLFDOHV�� /¶$)+� OHXU� D� IDLW� SDUYHQir un 
courrier co-VLJQp�DYHF�0+(02��SUpVHQWDQW�O¶RSpUDWLRQ�HW�OHXU�D�DGUHVVp�XQH�WUHQWDLQH�GH�SRUWH-
masques à distribuer dans leurs équipes. Ces porte-PDVTXHV�SHUPHWWHQW�G¶pYLWHU� OHV� WHQVLRQV�
derrière les oreilles et rendent le port du masque plus confortable, surtout pour ceux qui 
travaillent toute la journée avec. 

 

Enfin, chaque année, la FMH donne un thème pour faire vivre cette Journée Mondiale de 
O¶+pPRSKLOLH��-0+���(Q�������OH�WKqPH�pWDLW�© 6¶DGDSWHU�DX�FKDQJHPHQW´ 

 

SOUTIEN AUX COMITÉS 
 

Journée articulation à Limoges 

Le 13 novembre 2021, une journée interactive : « 'HPDLQ�PLHX[� TX¶DXMRXUG¶KXL�� FRPPHQW�
protéger ses articulations ª� D� HX� OLHX� j� /LPRJHV�� /¶REMHFWLI� GH� FHWWH� MRXUQpH� pWDLW� GH� IDLUH�
travailler ensemble tous les participants sur la santé de leurs articulations pour les aider à trouver 
GHV�VROXWLRQV�FRQFUqWHV�TXL�OHXU�FRQYLHQQHQW��(OOH�V¶DGUHVVDLW�j�WRXWHV�OHV�SHUVRQQHV�FRQFHUQpHV�
SDU�XQH�PDODGLH�KpPRUUDJLTXH�UDUH�TXL�RQW�GHV�SUREOqPHV�DUWLFXODLUHV�RX�TXL�Q¶HQ�RQW�pas mais 
qui craignent poXU� O¶DYHQLU� GH� OHXUV� DUWLFXODWLRQV� �� 6HQLRUV�� DGXOWHV�� DGROHVFHQWV�� HQIDQWV� GH�
PRLQV�GH����DQV��3DUHQWV�GH�MHXQHV�HQIDQWV��G¶HQIDQWV�HW�G¶DGROHVFHQWV� 

https://www.helloasso.com/associations/association-francaise-des-hemophiles/evenements/operation-fil-rouge-jmh-2021-challenge-adherent?_ga=2.34944929.1870892638.1618673158-1511723120.1617201068


 

 

 

20 

Cette journée a été animée par des professionnels de santé des Centres de traitement (CRC-
MHC) ainsi que SDU�GHV�SDWLHQWV�UHVVRXUFHV�GH�O¶$)+� 

 

VISIBILITÉ 
 

Course Jacques Vabre 

Clara Fortin, hémophile B et membre de la commission femmes et activités physiques de 
O¶$)+��HVW�QDYLJDWULFH�j�OD�YRLOH�HQ�KDXWH�PHU��(OOH�IRUPH�DYHF�VRQ�DPL�0DUWLQ�XQ�pTXLSDJH�HQ�
GRXEOH�TXL�VH�ODQFH�GDQV�OD�7UDQVDW�j�OD�YRLOH�-DFTXHV�9$%5(�TXL�V¶HVW�GpURXOpH�HQ�RFWREUH�
2021. Ils sont tous les deux également engagés dans le vivre avec la maladie. 

/¶$)+�D�SX�VXLYUH�HW�VRXWHQLU�&ODUD�HW�0DUWLQ�j�FKDTXH�pWDSH�GH�OHXU�JUDQGH�DYHQWXUH�-Dcques 
VABRE, dH�OD�PLVH�j�O¶HDX�et au baptême du bateau ainsi que sur le village départ de la course, 
magnifiquement accueillie sur le stand du sponsor de Clara : Randstad-$XV\��$ILQ�TXH�O¶$)+�
soit toujours représentée, une équipe de bénévoles a mis en place un planning de présence. Marc 
Jourdain, président de AFH Basse-Normandie, Sylvie du Laurent de La Barre et Michel du 
/DXUHQW�GH�/D�%DUUH��SUpVLGHQW�GH�O¶$)+�+DXWH-Normandie, Jean-Marc Dien, secrétaire général, 
Édouard Hamelin, trésorier, et certains professionnels de santé de la région étaient présents sur 
OH�VWDQG��'HV�YLVLWHXUV�RX�SURFKHV�GH�O¶$)+�RQW�SDUWDJp�XQ�PRPHQW�GH�FRQYLYLDOLWp�HW�SRUWp�XQ�
WRDVW� j�&ODUD� HW�0DUWLQ��&HWWH�SUpVHQFH� VXU� OH�YLOODJH� D�SHUPLV�QRQ� VHXOHPHQW�G¶DFFURvWUH� OD�
notoriété de l¶$)+��PDLV�VXUWRXW�GH�SDUOHU�j�XQ�SOXV�ODUJH�SXEOLF�GHV�PDODGLHV�KpPRUUDJLTXHV�
UDUHV�HW�GH�FH�TX¶HOOHV�HQWUDvQHQW� 6DQV�RXEOLHU��ELHQ�V�U��O¶DFFXHLO�WUqV�FKDOHXUHX[�UpVHUYp�j�Clara 
HW�0DUWLQ�SRXU�OHXU�DUULYpH�j�)RUW�GH�)UDQFH�SDU�WRXWH�O¶équipe GH�O¶$)+�0Drtinique orchestrée 
par Béatrice Houdreville sa présidente. 

/¶$)+�UHPHUFLH�VHV�EpQpYROHV 
Le prix du bénévole 2020 a été décerné à Marc Jourdain pour son engagement très important 
dans la mise en °XYUH GHV�DFWLRQV�G¶éducation thérapeutique à distance dans le contexte Covid. 
Il a été un élément moteur majeur pour la réalisation et la promotion de ces ateliers ETP. 

Le prix Lehoux 2021 a été décerné à Maryse Dien pour son travail sur O¶RUJDQLVDWLRQ�GHV�DWHOLHUV�
et plénières de chaque FRQJUqV�QDWLRQDO�GH�O¶$)+�GHSXLV�����. Pour sa relecture bienveillante, 
depuis plusieurs années, GHV�GRFXPHQWV�RIILFLHOV�GH� O¶$)+�HW�GH� VRQ�DFFRPSDJQHPHQW� VDQV�
IDLOOH�SRXU�O¶RUJDQLVDWLRQ�GHV�UHQFRQWUHV�GHV�SDUHQWV�G¶HQIDQWV�UpFHPPHQW�GLDJQRVWLTXés et bien 
G¶DXWUHV sujets où Maryse est souvent sollicitée« 
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/H�SUL[�GH�O¶DFWLRQ 2020 a été décerné au comité AFH Ile de France pour le dynamisme des 
actions à distance que le comité a su mettre en place à la suite de la pandémie. Ces actions ont 
permis de maintenir le lien entre les adhérents dans des circonstances parfois difficiles.   

 

 

 

 


